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Abstract: Fiir Eltern, die ihre pflegebediirftigen Kinder (0-20 Jahre) meist viele Jahre lang zuhause
pflegen, gibt es derzeit keine addquate psychosoziale Unterstiitzung. Ziel ist die Entwicklung eines
Designkonzepts fiir eine mHealth App zur psychosozialen Unterstiitzung von pflegenden Angehéri-
gen. Mithilfe eines User-zentrierten Design-Prozesses und semistrukturierten qualitativen Interviews
wurde ein Design-Prototyp fiir eine Anwendung zur psychosozialen Unterstiitzung dieser Zielgruppe
erstellt. Zentrale Bediirfnisse pflegender Eltern sind Bediirfnisse nach Informationen, Austausch so-
wie Dokumentation des Pflegeverlaufs. Es konnte gezeigt werden, dass ein User-zentrierter Ansatz
zur Entwicklung einer mHealth Anwendung zur psychosozialen Unterstiitzung von pflegenden El-
tern sinnvoll ist und dass niederschwellige digitale Interventionen das Potential haben, die Probleme
dieser Zielgruppe anzugehen und so zu einer Unterstiitzung sowie zur Verbesserung der klassischen
medizinischen Versorgung beitragen kdnnen.
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1 Einleitung

In den letzten Jahren hat die Entwicklung, Bereitstellung und Verwendung von mHealth
Apps stetig zugenommen [St18]. Unter mHealth wird der Einsatz mobiler Technologien,
wie beispielsweise Smartphones, zur Unterstiitzung der medizinischen Praxis sowie zur
Bereitstellung von Angeboten im Gesundheitsbereich verstanden [WH11].

Akteure in Politik, Wirtschaft und Gesundheitswesen zeigen sich hoffnungsvoll, dass
mHealth Angebote eine effiziente Versorgungsverbesserung herbeifithren konnen. Neben
den Chancen fiir die Gesundheitspravention liegt der Fokus zunehmend auch auf der Ver-
besserung der Versorgung chronisch kranker Menschen [Al16].
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Jedoch benétigen oftmals nicht nur die Erkrankten selbst, sondern auch deren Angehdrige
Unterstiitzung. So kann beispielsweise die Unterstiitzung von pflegenden Angehorigen zu
einer Entlastung derer und somit direkt zu einer Verbesserung der Versorgung der Pflege-
bediirftigen selbst beitragen [WRL15]. Besonderen Unterstiitzungsbedarf bendtigen hier-
bei Eltern, die ihre pflegebediirftigen Kinder im Alter von 0 bis 20 Jahren meist iiber viele
Jahre rund um die Uhr zuhause pflegen [BB19]. In Deutschland werden rund 210.000
pflegebediirftige Kinder und Jugendliche zuhause gepflegt. Davon werden ca. 90% allein
von den Eltern und nur 10% zusitzlich durch ambulante Pflegedienste versorgt [St21].
Rund 70% der pflegenden Eltern fiihlen sich durch die Pflege physisch und psychisch stark
belastet [BB19]. Die langjahrige Pflege fiihrt bei einem GroBteil der pflegenden Eltern zu
erheblichen gesundheitlichen Folgen [BP19]. Derzeit gibt es jedoch noch keine addquate
psychosoziale Unterstiitzung fiir diese Zielgruppe. Hierbei kdnnten niedrigschwellige An-
gebote [KFS11], wie beispielsweise mHealth-Anwendungen, einen sinnvollen Beitrag zur
Verringerung dieser Versorgungsliicke leisten. In diesem Beitrag wird die Entwicklung
eines Design-Konzepts fiir eine mHealth Anwendung zur psychosozialen Unterstiitzung
von pflegenden Eltern beschrieben.

2 Theoretischer Hintergrund

2.1 mHealth Apps zur psychologischen Unterstiitzung

mHealth Anwendungen kdnnen von den Nutzenden groftenteils eigenverantwortlich ver-
wendet werden, um einzelne Teilbereiche ihrer Gesundheit oder Erkrankung zu iiberwa-
chen bzw. zu verbessern. Hier konnen mHealth Anwendungen durch die Bereitstellung von
Informationen, Handlungsempfehlungen oder Unterstiitzungs-funktionen, eine sinnvolle
Ergénzung zur klassischen medizinischen Versorgung darstellen [Br+20].

Spezifische Formen von mHealth-Apps sind Anwendungen zur Verbesserung der psychi-
schen Gesundheit und des Wohlbefindens. Diese konnen ein breites Spektrum der psychi-
schen Gesundheit unterstiitzen: von der Unterstiitzung der Genesung bei psychischen Er-
krankungen, iiber die Verbesserung des allgemeinen Wohlbefindens, bis hin zur Férderung
von hilfreichen Gewohnheiten z.B. zur Verbesserung der emotionalen Gesundheit [Ba+16;
Do+13].

So konnte die Wirksamkeit von mHealth-Apps zur Unterstiitzung bei der Behandlung von
psychischen Storungen im Erwachsenenalter fiir die hdufigsten Stérungen, wie beispiels-
weise Depressionen [Ko+17] und Angststorungen [Ar+14], nachgewiesen werden.

AuBlerdem konnte der Nutzen von mHealth-Apps zur Behandlung von psychosozialen Pro-

blemen im Zusammenhang mit somatischen Erkrankungen, wie beispielsweise Diabetes
[No+15], nachgewiesen werden [Anl6; Be+18].
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2.2 User-zentriertes Design zur Entwicklung von Gesundheitsapps

Bei der Entwicklung von mHealth-Anwendungen spielt nicht nur die medizinische und
inhaltliche Konzeption und Umsetzung der Gesundheitsapps eine Rolle, sondern insbeson-
dere auch das Design, die Usability sowie die technische Implementierung haben grof3en
Einfluss auf die Dauer der Nutzung und somit die Wirksamkeit sowie den Erfolg dieser
Anwendungen [Ph+14].

Dies zeigt sich auch daran, dass die Nutzenden heruntergeladene Apps nach der ersten
Verwendung nicht erneut 6ffnen, wenn diese nicht ihren Bediirfnissen entsprechend ge-
staltet sind. Es ist daher notwendig, bei der Konzeption und Entwicklung einer mHealth
App einen User-zentrierten Design-Prozess zu verwenden, der sich an den Vorstellungen
und Bediirfnissen der spateren Nutzenden orientiert [Mc+12]. Hierdurch kann ein besseres
Nutzungsverhalten der App erreicht werden. Dies steigert somit auch die Wahrscheinlich-
keit, dass die Intervention wirksam ist [Ts+07]. Aus diesem Grund empfiehlt auch die Welt-
gesundheitsorganisation, die Nutzenden kontinuierlich in den Entwicklungszyklus einer
mHealth-App mit einzubeziehen [WH11].

3  Methodik

Bei der Wahl der Forschungsmethoden wurde ein exploratives Vorgehen gewéhlt. Zur Er-
fassung der Bediirfnisse der Zielgruppe wurde eine semistrukturierte Literaturrecherche
durchgefiihrt. Des Weiteren wurden semistrukturierte qualitative Interviews durchgefiihrt,
um die bisherigen Erkenntnisse aus der Literatur zu validieren und zu ergénzen. Auf Grund-
lage der Ergebnisse der Literaturrecherche, wurde ein semistrukturierter Interviewleitfaden
mit folgenden Themenkomplexen erstellt: Demografische Daten, Diagnose und Krankheit
des Kindes, pflegerischer Alltag und Bediirfnisse der Pflegenden sowie existierende Pro-
bleme. Hierdurch kann sichergestellt werden, dass interessierende Fragen durch die Teil-
nehmenden beantwortet werden, Riickfragen beziiglich der Antworten der Teilnehmenden
mdoglich sind [SB15] sowie ein Einblick in die subjektiven Sichtweisen und Erfahrungen
der angesprochenen Personen gewonnen werden konnen [F111].

Im Mittelpunkt des Forschungsvorhabens stehen pflegende Eltern, die als Hauptpflege-
personen ein pflegebediirftiges Kind mit einer schweren chronischen Erkrankung oder Be-
hinderung zuhause versorgen. Im Zeitraum von Mai bis Juni 2022 wurden telefonische
Interviews mit vier pflegenden Miittern durchgefiihrt. Die befragten Miitter waren zwi-
schen 36 und 51 Jahren alt (M = 44,5). Deren pflegebediirftige Kinder waren zwischen 4
und 18 Jahren alt (M = 13,5). Die Befragten pflegten ihre Kinder zwischen 1 Jahr und 16
Jahren (M = 6). Drei der Miitter waren zum Zeitpunkt der Interviews teilzeitbeschéftigt,
eine Mutter befand sich in Elternzeit.

Auf Basis der gewonnenen Erkenntnisse wurden drei Personas erstellt, welche die zukiinf-
tigen Nutzenden sowie deren Bediirfnisse und Probleme abbilden. Im weiteren Verlauf
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wurde auf Grundlage der gesammelten Informationen im Rahmen einer Anforderungs-
analyse ein Anforderungskatalog zur Entwicklung des Appkonzepts sowie des Design-
Prototyps erstellt. Dieser bietet einen Uberblick iiber die gesammelten Daten und enthilt
Nutzeranforderungen sowie Systemanforderungen, die bei der Entwicklung einer digitalen
Anwendung beachtet werden miissen [GT19]. Abschlieend wurde ein erstes Appkonzept
sowie darauf aufbauend ein erster Design-Prototyp entwickelt.

4 Ergebnisse

4.1 Probleme und Bediirfnisse pflegender Eltern

Die Literaturrecherche zeigte, dass sich 70% der pflegenden Angehorigen durch die Pflege
physisch und psychisch stark belastet fithlen [BB19]. Zentrale pflegebedingte Einflussfak-
toren auf die Gesundheit der Pflegenden sind u.a. erhebliche korperliche Anstrengungen,
der konstante Hilfebedarf des Kindes - auch wéhrend der Nacht, psychische Belastungen,
fehlende Auszeiten fiir die eigene Regeneration, Auseinandersetzungen mit Kostentrégern
und Behorden sowie Einschrédnkungen in der gesellschaftlichen Teilhabe [BP19]. Die lang-
jéhrige Pflege ihrer schwerkranken Kinder fiihrt somit bei einem GroBteil der pflegenden
Eltern im Laufe der Zeit zu erheblichen kdrperlichen und psychischen Folgen, wie z.B.
chronischen Schmerzen, VerschleiBerscheinungen des Bewegungsapparats, chronischen
Schlafstérungen, depressiven Verstimmungen, chronischer Erschopfung, Zukunftséngsten,
abnehmender physischer und psychischer Belastbarkeit sowie sozialer Isolation [BP19].
Dies konnte auch in den Interviews bestétigt werden.

Die Literaturrecherche ergab, dass sich etwa 70% der pflegenden Eltern mehr Informa-
tionen wiinschen, z.B. iiber die Erkrankung ihres Kindes und die daraus resultierenden
Konsequenzen [KL14], zur Bewiltigung der Pflegesituation und zum Erhalt der eigenen
Gesundheit [BB19]. Aullerdem wiinschen sich {iber 70% der pflegenden Angehdrigen Aus-
tauschmdglichkeiten mit anderen Betroffenen [BB19], um sich auszutauschen, zu beraten,
zu unterstiitzen oder zu entlasten. Dies deckt sich auch mit den Ergebnissen der durch-
gefiihrten Interviews. Ergdnzend wurden Wiinsche nach krankheitsspezifischer/behinder-
tengerechter Freizeitgestaltung sowie Angebote zur Forderung der eigenen Gesundheit
genannt. Zudem bestétigten die befragten Eltern den Bedarf und das Interesse an einer
digitalen Losung zur psychosozialen Unterstiitzung.
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4.2  User-zentrierter Design-Prozess

Es wurden drei Personas erstellt. Hierbei wurden zwei Benutzergruppen identifiziert: 14n-
ger Pflegende (Pflege iiber drei Jahre) und kiirzer Pflegende (Pflege unter drei Jahren). Die
Benutzergruppen unterscheiden sich in ihren Wiinschen und Bediirfnissen innerhalb der
Pflege. So haben kurzzeitig Pflegende meist ein hoheres Bediirfnis nach Informationen
sowie Austausch mit anderen Betroffenen, wihrend die ldnger Pflegenden ein groBeres
Bediirfnis zur Dokumentation des Pflegeverlaufs haben und vermehrt tiber kdrperliche Be-
schwerden klagen, welche durch die langjéhrige Pflege hervorgerufen werden.

Die darauf aufbauende Anforderungsanalyse ergab einen Anforderungskatalog mit 52 An-
forderungen. Diese lassen sich in Nutzungsanforderungen und Allgemeine Systemanfor-
derungen unterteilen.

Formulierte Anforderung Mogliches Feature
Der Benutzer muss am System eine Moglichkeit des Austauschs Chat

erkennen konnen.

Der Benutzer muss am System relevante Informationen zur Pflege Information

erkennen konnen.

Der Benutzer muss am System nach weiteren Betroffenen suchen Suchfunktion
konnen.

Der Benutzer muss am System seine aktuelle Stimmung Stimmungstracking

dokumentieren kénnen.

Tab. 1: Auszug aus den Nutzungsanforderungen nach festgelegter Syntax (nach [Ge+16])

Vier beispielhafte Nutzungsanforderungen mit daraus abgeleiteten moglichen App-Fea-
tures sind in Tabelle 1 dargestellt. Die allgemeinen Systemanforderungen beschreiben,
welche nichtfunktionalen Anforderungen erfiillt sein sollten. Hierzu zéhlen beispielsweise
die einfache und intuitive Bedienbarkeit, adressatengerechte Sprache sowie ein geringer
Zeitaufwand zur Nutzung der Anwendung.
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ADb. 1: Auszug aus dem Design-Prototypen (von links nach rechts): Dashboard inkl. Stimmungs-
tracking, Informationsfeature, Suchfunktion nach anderen Betroffenen und Austauschfeature

Anhand der beschriebenen Ergebnisse wurde ein erstes Appkonzept sowie darauf aufbau-
end ein erster Design-Prototyp entwickelt. Dieser konzentriert sich zunéchst auf die ge-
stalterische Umsetzung der Anforderungen. Technische Limitationen wurden hierbei nicht
berticksichtigt. Das Design ist einfach und iibersichtlich gehalten, um der Zielgruppe ge-
recht zu werden. Beispielhaft wird in Abbildung 1 die Umsetzung des Austauschfeatures
in Form eines Chats dargestellt. Dieser bietet die Mdglichkeit, mit einzelnen Betroffenen
oder in themenspezifischen Gruppen zu kommunizieren.

5 Diskussion

Die Ergebnisse zeigen einen groflen Bedarf sowie ein grofes Interesse an einer mHealth
App zur psychosozialen Unterstiitzung fiir pflegende Eltern. Auf Grundlage der erfass-
ten Probleme und Bediirfnisse dieser Zielgruppe konnte ein erster Design-Prototyp erstellt
werden. Die Ergebnisse der Literaturrecherche konnten durch die Interviews bestitigt wer-
den. Das explorative Vorgehen mithilfe der Interviews ergab zudem spezifische Bediirf-
nisse sowie neue Anforderungen, die bisher noch nicht in der Literatur erwdhnt wurden.
Aufgrund der geringen Anzahl der Stichprobe empfiehlt sich jedoch die Durchfiihrung
weiterer Interviews bis eine inhaltliche Sattigung erreicht ist und keine weiteren neuen
Erkenntnisse aus den Interviews hervorgehen. Zudem ist hierbei auf eine groBere Hetero-
genitdt der Stichprobe zu achten, wie beispielsweise médnnliche oder alleinerziehende Pfle-
gende sowie Eltern von pflegebediirftigen Kindern iiber 18 Jahren, um auch hier weitere
spezifische Anforderungen zu generieren.
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Insgesamt belegen die iiber die Literatur hinaus gefundenen Erkenntnisse die Notwen-
digkeit von User-zentrierten Entwicklungsprozessen bei der Entwicklung von mHealth
Anwendungen. Das User-zentrierte Vorgehen erwies sich als geeigneter Ansatz, um die
App angepasst an die Bediirfnisse der pflegenden Eltern zu entwickeln und so potentielle
Hindernisse fiir die regelméBige und lédngerfristige Nutzung der App friihzeitig zu identi-
fizieren und zu beriicksichtigen.

Mithilfe des entwickelten Design-Prototyps ist im weiteren Verlauf die Durchfiihrung ei-
nes User-Testing geplant, um weiteres Feedback der Zielgruppe einzuholen. Anschlieend
sollte die Entwicklung eines MVP auf Grundlage der Anforderungsanalyse sowie des De-
sign-Prototyps erfolgen. Mithilfe des MVP kann die Durchfiihrung einer Studie zur Unter-
suchung der psychologischen Wirksamkeit der Anwendung realisiert werden, um den aus
den bisherigen Ergebnissen, zu erwartenden Nutzen der Anwendung nachzuweisen. Bei
positiver Evaluation ist ein Weg der Anwendung in das medizinische Versorgungssystem
vorstellbar. Hierzu miissen jedoch weitere gesetzliche, konomische sowie datenschutz-
rechtliche Uberlegungen angestellt werden. Weiterhin ist anzunehmen, dass die verwen-
deten Methoden auch zur Entwicklung weiterer Anwendungen zur psychosozialen Unter-
stiitzung neuer Zielgruppen, wie beispielsweise Menschen mit chronischen Erkrankungen
sowie deren Angehdrigen, geeignet sind.

Es konnte gezeigt werden, dass ein User-zentrierter Ansatz zur Entwicklung einer mHealth
Anwendung zur psychosozialen Unterstiitzung von pflegenden Eltern sinnvoll ist und dass
niederschwellige digitale Interventionen das Potential haben, die Probleme dieser Ziel-
gruppe anzugehen und so zu einer Unterstiitzung sowie zur Verbesserung der klassischen
medizinischen Versorgung beitragen koénnen.
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